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SAMETWATTING
In dit proefschrift worden de ervaringen beschreven van patiënten en hun naasten
die betrokken zijn (geweest) bU het Groningse levertransplantatieprogramma. Het
gaat daarbij om succesvol geuansplanteerden, maar ook om patiënten en hun
familie voor wie de confrontatie met de beneffende technologie niet het
verhoopte resultaat bracht. Aan het empirische gedeelte gaan een aantal
inleidende, deels ttreoretisch getinte, hoofdstukken vooraf.
Hoofdstuk I betreft een algemene inleiding op de nader te behandelen
onderwerpen. Aan de hand van een kort historisch overzicht wordt de storm-
achtige onnvilteling van de levertransplantatietechnologie geschetst. Naast
andere factoren was de introductie van het immunosuppressivum Cyclosporine
A in de beginjaren tachtig van grote invloed op de gerapporteerde resultaten. De
éénjaarsoverleving steeg van ongeveer 30Vo in 1980 tot 70%-80Vo tien jaar later.
De Groningse resultaten komen overeen met die van de meest ervaren centa
elders. Irvertransplantatie is het experimentele stadium inmiddels ontgroeid.
Over de kwaliteit van leven na levertransplantatie is relatief weinig gepubliceerd.
De voorhanden gegevens duiden op een belangrijke verbetering na de ingreep:
de patiënten kunnen meer, doen meer, voelen zich beter en zijn tevredener.
Enigszins zorgelijk zijn de aanwijzingen voor het vóórkomen van depressieve
klachten in de jaren na de operatie.
In dit proefschrift wordt de kwaliteit van leven van getransplanteerde patiënten
in kaart gebracht, alsmede het verloop ervan in de tijd. Daarnaast worden de
ervaringen beschreiren van patiënten die -op medische gronden- voor fansplan-
tatie moesten worden afgewezen. Tenslotte komen de ervaringen aan de orde van
(familieleden van) patiënten die overleden na afivijzing of als gevolg
mislukte transplantatie. Aan de laaste drie groepen befrokkenen
literatuuÍ tot nu toe geen aandacht besteed.
Het onderzoek is in het bijzonder gericht op de individuele beleving van de
respondenten. Hiertoe werd naast kwantitatieve vooral kwalitatieve informatie
gegenereerd. De studie maakte in oorsprong deel uit van een door de
Ziekenfondsraad geïnitieerde brede evaluatie van het Groningse levertrans-
plantatieprogramrna. Bij deze evaluatie waren ook andere onderzoeksgroepen
betrokken.
In hoofdstuk 2 wordt een korte beschrijving gegeven van het Groningse lever-
ransplantatieprogramrna. Nadruk krijgen de verschillende stadia die de patiënt
op weg naar en volgend op een transplantatie doorlmpt. In de periode tussen
aanmelding en tansplantatie zijn er verschillende beslismomenten waarop
overgang naar een volgende fase wordt overwogen. Gaandeweg dit proces valt




Tot december 1991 werden in Groningen 191 levertransplantaties uitgevoerd bij
169 patiënten, waaronder 42 kinderen. Bij de diagnoses zoals die voor de trans-
plantatie zijn gesteld gaat het bij ruim 80Vo van de volwassen patiënten om
aandoeningen van cirrotische aard.
Na transplantatie wordt met behulp van een quadruple immunosuppressief
schema de natuurlijke afstotingsreactie onderdrukt. Het hoofdstuk wordt
afgesloten met een korte sche8 van het beloop na de ingteep. Gebleken is, dat
dit zelden probleemloos is.
In de twee volgende hoofdstukken (3 en 4) wordt nader ingegaan op achtergron-
den van onderzoek van kwantitatieve, respectievelijk kwalitatieve signatuur.
Binnen het domein van evaluatie-onderzoek in de medische sfeer, aangeduid met
Medical Technology Assessment (MTA), wordt doorgaans uisluitend van kwan-
tiatieve methoden gebruik gemaakt. In sommige gevallen kan een combinatie
met een kwalitatieve benadering echter vruchtbaar zijn.
In hoofdstuk 3 wordt in dit verband een Ínntal theoretische en prakÍische
aspecten besproken van de Quality Adjusted Life Year (QALY). De QALY is
een maat waarmee de opbrengst van medisch ingrijpen kan worden weergegeven.
De maat is te beschouwen als een product van het streven naar kwantificatie en
het zoeken naar 'harde' data. Aandacht wordt vooral besteed aan enkele
conceptuele en methodische problemen die inherent zijn aan de maat. Voorts
worden kanttekeningen geplaast bij het gebruik van de QALY als richtlijn voor
beleid.
De kwalitatieve onderzoeksmethode wordt in hoofdstuk 4 aan de orde gesteld.
Gekozen is voor een meer algemene beschouwing, aangezien de functie van een
kwalitatieve benadering in evaluatie-onderzoek lot nu toe weinig werd belicht.
Behandeld worden ondermeer de merites en beperkingen van kwalitatief
onderzoek, de betrouwbaarheid en validiteit, de relatie met een kwantitatieve
aanpak, en indicaties voor kwalitatief onderzoek binnen de gezondheidszorg.
Daarbij kan onder meer worden gedacht aan onderzoek bij kleine onderzoeks-
groepen en aan onderzoek waar het gaat om zeer beladen en delicate situaties of
onderwerpen. Voorts kunnen met behulp van kwalitatieve data kwantitatieve
gegevens worden gevalideerd en verhelderd.
Hoofdstuk 5 is het eerste van drie empirisch getinte hoofdstukken. Het betreft
een beschrijving van de ervaringen van (volwassen) patiënten na een levertrans-
plantatie. 4l Patiënten werden hiertoe geënquêteerd;29 van hen werden tevens
geïnterviewd. De vragenlijst werd twee keer voorgelegd (interval: 1 jaar)
waardoor vergelijking over de tijd mogelijk is. Daarnaast is een cohortverge-
lijking uitgevoerd.
Uit de resultaten komt naar voren dat bij de meeste patiënten de ffsieke conditie
sinds de transplantatie aanzienlijk is verbeterd. Dat blijkt onder meer uit de sterk
vergÍote mogelijkheden om een aantal alledaagse handelingen te verrichten.Deze
groei zet zich ook na het derde jaar nog voort. Wel heeft de helft blijvend te
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maken met lichamelijke klachten. Meestal gaat het daarbij om boproblemen. De
scores op de voorgelegde 'kwaliteit van leven' maten zijn relatief hoog, soms
hoger dan die van 'normale' Nederlanders. Uit de interviews blUkt, dat dit zeer
gunstige beeld enigszins moet worden genuanceerd. De meeste patiënten hebben
(hadden) te kampen metpsychische problemendie met de ingreep samenhangen.
Bij eenderde van de patiënten is er sprake (geweest) van Hachten van depressieve
aard. Ingegaan wordt op de mogelijke etiologie van deze klachten aan de hand
van een beschrijving van gerapporteerde problematiek. De beneffende problemen
taden soms pas jaren na de ingreep aan het licht en \ilaren in een aantal gevallen
hardnel*ig.
In hoofdstuk 6 komen de patiënten aan de orde die in de loop van het programma
afrielen voor een transplantatie. Sommige patiënten m@ten worden afgewezen
vanwege een te slechte ffsieke conditie om de zulaÍe operatie te kunnen
doorstaan, of als de prognose met een getransplanteerde lever als te slecht wordt
ingeschat. Anderen zijn nog 't€ goed' en komen mogelijk later in aanmerking.
Met 18 van deze patiënten werden gesprekken gevoerd. Daarnaast werd door
allen een korte vragenlijst ingevuld.
ó Patiënten bleken er niet van op de hoogte, dat een fransplantatie was
overwogen. Door de anderen werd de afivijzing in de regel als een zware slag
ervaren. Toch hebben de meesten zich hiervan na enige tijd hersteld. Rationalisa-
tiemechanismen lijken in dit proces van recuperatie een belangrijke functie te
vervullen.
Van vrijwel alle respondenten is het activiteitenpatoon, in vergelijking met
vroeger, sterk versoberd. Er is soms sprake van een sociaal isolement. De
'kwaliteit van leven' scores zijn lager dan die van de getransplanteerden.
'Moeheid' is de primaire klacht bij deze groep leverpatiënten.
Veel van de patiënten voor wie een transplantrtie ten leste niet haalbaar was, zijn
inmiddels overleden. Voor deze patiënten en hun naasten geldt in versterkte
mate, dat de eens gekoesterde hoop op een nieuwe start een illusie bleek.
Hetzelfde is van toepassing op de gevallen waarin een wel uitgevoerde
transplantatie (uiteindelijk) mislukte. In hoofdstuk 7 komen de nabestaanden aan
het woord van 30 patiënten die overleden na afivijzing of na tansplantatie. Naast
interviews vormden 26 geretourneerde vragenlijsten de informatiebron. Gericht
werd op de sporen die de confrontatie met de transplantatietechnologie onder de
befrokkenen heeft nagelaten.
Bij ongeveer eenderde van de respondenten overheersen acceptatie en berusting.
Er is enige tevredenheid dat in ieder geval alles werd geprobeerd. Een tweede
groep is ambivalent in zijn beleving. Binnen de laaste groep (ruim eenderde van
alle respondenten) staan negatieve herinneringen op de voorgrond. De betef-
fende respondenten maken een verdrietige en veelal bittere of rancuneuze indruk.
Ongeveer eenderde van de respondenten is van mening, dat de fansplanatie-
technologie voor hen per saldo negatieve consequenties heeft opgeleverd.
Aan het slot van het hoofdstuk wordt kort ingegaan op de wijze waarop men de
tagische gebeurtenissen i  het verleden tracht te verwerken'
UófOstuf g is voor een belangrijk deel gewijd aan de presentatie van een
O*."tit"f, p"rspectief -adaptatietheorie- waarmee een aantal opmerkelijke
bevirdingen-*ordt verhelderd. Beschreven wordt hoe individuen, na tegenslag
of in benarde omstandigheden, een aanvaardbaar niveau van welbevinden in de
regel weten te (her)vinden. Er worden drie lijrrcn gdÍdentificeerd waarlangs dit
aópatieprocetuetioopc'verschuivingvaninfia-psychischecriteria','cognitieve
reconstu-ctie' en'toekomstbeleving'. Deze compolrcntenwordenmetbehulp van
het voorhanden empirische materiaal ge'fllusreerd.
In de slolparagrafen worden een aantal metlrodische kantekeningen geplaatst, en
enkele ptànisine en onderzoelsmatige aanbevelingen gepresenteerd.
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